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Grupos de autoayuda y enfermedad mental 
RESUMEN: Se presentan los resultados parcia­
les de un estudio realizado en 1992 en la Comu­
nidad Autónoma Vasca sobre una muetra de 
enfermos mentales (psicóticos) y sus familiares, 
miembros todos de un grupo asociativo (FEDEA­
FES). Se analizan descriptivamente algunas de 
las características de los grupos de ayuda mutua 
(función de información, soporte emocional, po­
sibilidad de ayudar a otros), encontrando que es­
tas funciones quedan cubiertas por la Asociación. 
PALABRAS CLAVE: Grupos de autoayuda, En­
fermedad Mental Crónica, Participación Asocia­
tiva, Bienestar Psicológico. 
Introducción 
La mayoría de las personas, cuando se en­
cuentran con problemas que demandan más 
recursos de los que poseen para resolver o 
enfrentar una situación buscan ayuda, ya sea 
de profesionales o a través de las redes so­
ciales, para obtener apoyo, información y/o 
una asistencia adecuada (1, 2, 3, 4, 5). A 
este respecto, el movimiento asociativo en 
forma de organizaciones o grupos de autoa­
yuda (Selfl-Help/Mutual-Help Groups), co­
mo fuente de apoyo a individuos que han 
de enfrentarse a situaciones de crisis, ha 
provocado un auténtico cambio en la aten­
ción de la salud (4, 6, 7, 8). 
Siguiendo la definición de Katz y Bender 
(9): «Los grupos de self-help son fruto de 
iniciativas voluntarias. Aparecen, general­
mente, estructurados en pequeños grupos 
que se plantean como objetivo la ayuda re­
cíproca (mutual aid) y la consecución de un 
objetivo muy específico. Están formados ge­
neralmente por «pares» o bien por indivi­
duos caracterizados por un mismo problema 
que les impulsa a unirse para ayudarse mu-
SUMMARY: We present the results of a re­
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tuamente a hacer frente a sus necesidades 
comunes, lo que puede comportar la supe­
ración de una minusvalía común o de un 
mismo problema existencial grave, alcan­
zando un objetivo previsto relacionado tan­
to con el individuo exclusivamente como 
con el ámbito social en general. Los funda­
dores del grupo, y todos aquellos que pa­
san sucesivamente a formar parte del 
mismo, son conscientes de que sus necesi­
dades no se ven ni pueden verse satisfechas 
a través de las instituciones sociales exis­
tentes. Se hace especial hincapié en los me­
canismos personales de la interacción social 
y en la asunción directa de responsabilida­
des por parte de los integrantes del grupo. 
Los propios grupos proporcionan ayuda ma­
terial así como apoyo emotivo. Suelen es­
tar orientados hacia una «causa», basando 
su acción en ideologías o valores mediante 
los cuales los miembros tienen la posibili­
dad de reforzar su propio sentido de identi­
dad personal» (10). 
El grupo de autoayuda, desde la perspec­
tiva de la salud, queda constituido por un 
conjunto de enfermos (pacientes y/o expa­
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cientes) y familiares que se aúnan en tomo 
a un eje común: la defensa de la salud de 
sus miembros y la información, prevención 
y afrontamiento de la situación de crisis. Es­
tos grupos comparten una serie de caracte­
rísticas (7, 11, 12, 13): 1) Están compuestos 
por personas con un problema o una expe­
riencia común (enfermedad grave, princi­
palmente crónica, por una intervención 
quirúrgica, o, en cualquier caso, un proble­
ma importante de salud) y su función es su­
ministrar ayuda y apoyo para enfrentar las 
dificultades específicas con que se encuen­
tran. 2) Los participantes se reúnen de for­
ma periódica para compartir sus experien­
cias personales, discutir formas de afrontar 
los problemas, apoyarse mutuamente e iden­
tificar qué recursos comunitarios se pueden 
utilizar para enfrentar su situación. Se pre­
tende que se dé una interacción «cara a ca­
ra», en grupos pequeños. 3) Están 
estructurados y controlados por los propios 
miembros del grupo, de modo que la pro­
visión de ayuda recae sobre sus habilidades, 
conocimientos y preocupaciones. 
Entre los recursos o beneficios básicos 
proporcionados por el grupo de autoayuda, 
se han establecido los siguientes: a) Obte­
ner INFORMACIÓN sobre el problema en 
cuestión para saber cómo actuar en una si­
tuación particular, dónde acudir, orientar a 
los farnliares, etc. Asimismo, la puesta en 
común de experiencias sobre una determi­
nada problemática ayuda a ampliar nuestra 
percepción sobre la misma. En este senti­
do, se hace posible la corrección de nues­
tras actuaciones improcedentes y el 
aprendizaje de formas más adecuadas de 
afrontamiento de determinados problemas. 
El grupo se convierte en una estimable fuen­
te de información sobre la manera de ma­
nejarase con la enfermedad. b) Otra de las 
funciones básicas de todo grupo de autoa-
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yuda es la de ofrecer a sus componentes un 
área y un momento donde puedan verse es­
cuchados y comprendidos por los demás 
miembros del grupo y encontrar APOYO/SO­
PORTE EMOCIONAL en ellos; en definitiva, 
encontrar un espacio donde perciban que 
«no están solos». c) Tener la oportunidad de 
AYUDAR A OTROS. La obtención de informa­
ción y soporte emocional son aspectos que 
por sí y en sí mismos suponen, o pueden in­
ducir, un cambio respecto a la forma de per­
cibir y manejar la enfermedad. De algún 
modo, estos dos aspectos incrementan las 
experiencias de afrontamiento, aumentando 
el bagaje de recursos personales, familiares 
y/o grupales. 
Tal bagaje de experiencias puede ser com­
partido en el seno del grupo de forma que 
constituiría un punto de apoyo para aque­
llos asociados que se incorporan reciente­
mente, para aquellos otros con menos 
recursos de afrontamiento o para solidificar 
el de aquellos otros más experimentados. En 
cualquier caso, todo miembro del grupo de 
autoayuda puede compartir su experiencia 
actuando como modelo, brindando pues su 
ayuda a otros y aprendiendo de ellos al tiem­
po. Todo lo cual redundará en una sensa­
ción de utilidad y en un incremento de la 
autoestima. En definitiva, los grupos de 
autoayuda que se ocupan de la salud pro­
porcionan a sus asociados una serie de re­
cursos encaminados a hacer frente a los 
problemas de adaptación suscitados directa 
o indirectamente por la enfermedad. A este 
respecto, pueden ser un importante comple­
mento de los servicios de atención sanitaria 
y del soporte social que proviene de fami­
liares y amigos. 
El presente estudio fue desarrollado en el 
ámbito de una investigación más amplia so­
bre Enfermedad mental crónica, grupos de 
autoayuda e integración social (14), don­
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de trataba de evaluarse el funcionamiento 
de una Federación de Asociaciones de Fa­
miliares y Enfermos Psíquicos (FEDEA­
FES) a través de un conjunto de variables 
psicosociales (bienestar psicológico, redes 
y soporte social, integración social, varia­
bles relacionadas con la enfermedad, etc.). 
Los datos que se presentan a continuación 
tienen como objetivo confirmar el papel de 
estas asociaciones como «grupos de ayuda 
mutua», y cómo la participación en ellas está 
relacionada con el bienestar psicológico de 
sus asociados. 
Método 
Muestra: A partir de un universo finito 
(N = 525) constituido por los asociados a 
FEDEAFES, y tomando como unidad de 
análisis al enfermo psíquico, se obtuvo una 
muestra de 237 casos, lo que supone un 
error muestral de + 4,8 % para un nivel de 
confianza del 95,5% y P=Q=50. La edad 
de los enfermos oscilaba entre los 18 y 65 
años (media = 33,1), siendo la distribución 
por sexos del 73,9% y 26,1 % para hombres 
y mujeres. En el caso de los familiares, la 
edad media era de 56 años (rango edad: 
19-85 años), siendo prioritariamente muje­
res (un 70,2% frente a un 29,8% de 
hombres). 
Instrumentos: El soporte de la investiga­
ción lo constituyeron dos cuestionarios di­
rigidos a los usuarios de la Asociación: uno 
dedicado al enfermo u otro destinado a un 
familiar o persona responsable. Sin embar­
go, a nivel técnico ambos cuestionarios for­
maban un único caso sobre el que operar 
estadísticamente. Si bien en el estudio ori­
ginal se recogieron seis grandes áreas (da­
tos sociodemográficos y psiquiátricos, 
variables de participación asociativa, ajus­
te y competencia social, redes y soporte so­
cial, y bienestar psicológico) (14), aquí 
presentaremos las relacionadas con el pro­
pósito de este artículo: 1) Datos sociodemo­
gráficos (sexo, edad, ... ), socio-laborales 
(experiencia laboral, ingresos económi­
cos, ...) y socio-familiares (tipo de conviven­
cia, presencia de otros enfermos en la 
familia, etc.). 2) Datos psiquiátricos: edad 
de inicio del tratamiento y del primer ingre­
so en institución psiquiátrica, número total 
de ingresos en una institución psiquiátrica 
y conciencia de enfermedad percibida (es­
timada por el familiar o persona responsa­
ble). 3) Relación de los usuarios con la 
Asociación: trata de explorar la forma de 
participación (antigüedad, frecuencia de 
contacto, implicación en actividades); las 
consecuencias percibidas de la participación 
(obtener información, ayuda y/o apoyo 
emocional, sentirse útil, ... ); las dificultades 
percibidas (falta de recursos materiales, re­
chazo y/o distancia respecto a los otros, ...), 
así como la valoración de la experiencia en 
la misma. 4) Bienestar psicológico: se pue­
de definir como la balanza entre emociones 
positivas y negativas. La afectividad nega­
tiva se manifiesta por problemas como la an­
siedad y la depresión, y está asociada a un 
mayor número de conflictos interpersona­
les y problemas de salud. En cambio, la 
afectividad positiva se manifiesta por los 
buenos sentimientos hacia uno mismo y ha­
cia el mundo que le rodea, y se asocia a un 
mayor número de contactos sociales, a la ex­
troversión y a la participación en nuevas ac­
tividades (15, 16, 17, 18). Este aspecto ha 
sido evaluado a través de la escala de Afec­
tividad Positiva y Negativa (PNA) (15). En 
la dimensión de afectividad positiva se ha 
obtenido un coeficiente de fiabilidad de .79, 
en el caso de los enfermos, y de .75 en el 
del familiar: siendo para la dimensión de 
afectividad negativa de .80 en ambos casos. 
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Procedimiento: la recogida de datos se lle­
vó a cabo en entrevistas realizadas por per­
sonal colaborador de FEDEAFES utilizando 
como soporte básico el cuestionario estruc­
turado. En cada caso, se entrevistó al en­
fermo psíquico y a su familiar de forma 
individual y separada (en distintos mo­
mentos). 
Resultados y discusión 
Participación en la Asociación. Tipología de 
asociado. 
Una primera cuestión a considerar es el 
nivel de compromiso de los asociados. Si 
bien la mayor parte de éstos (7-8 de cada 
10) muestran su vinculación con la Asocia­
ción, todavía se constata que el 21,9% de 
los enfermos y el 27,9% de los familiares 
no han participado nunca en los recursos­
actividades de la misma. Respecto a la fre­
cuencia de contacto, tres de cada diez en­
fermos acuden todos los días a los locales 
de la Asociación, y uno de cada cuatro ha 
contactado al menos una vez durante el úl­
timo mes. En el caso de los familiares, só­
lo uno de cada veinte acude todos los días, 
uno de cada tres ha acudido en el último mes 
y seis de cada diez hace más de un mes que 
no han estado en la Asociación. En gene­
ral, los enfermos acuden con más asiduidad 
que los familiares (una media de 8 veces 
mensualmente frente a 1.64 veces/mes de 
los familiares). Por otro lado, también se 
constatan diferencias respecto al nivel de 
participación en las actividades programa­
das por las asociaciones durante el último 
mes; casi la mitad de los enfermos y dos de 
cada tres familiares no han participado en 
ellas, evidenciándose una mayor implica­
ción de los enfermos. 
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Buscando una tipología de asociado que 
pudiera sintetizar la información relativa al 
grado de compromiso y vinculación con la 
Asociación, se ha optado por cruzar dos de 
los indicadores analizados. En primer lugar, 
se ha contemplado una dimensión temporal 
medida a través de la frecuencia de contac­
to con la Asociación (<<¿cuándo ha sido la 
última vez que estuvo en la Asociación o 
participó en alguna de sus actividades?»). 
Con el segundo indicador se pretende con­
templar la dimensión de compromiso con la 
Asociación (<<¿En cuántas actividades (de la 
Asociación) ha participado en el último 
mes?»). La combinación de ambos indica­
dores ha dado como resultado la tipología 
propuesta en la tabla 1. 
Las categorías o «tipos de asociados» ob­
tenidos quedarían definidas del siguiente 
modo: 
1. Disociado: resultante de la combina­
ción de la nula frecuencia de contacto y la 
no participación en las actividades de la 
Asociación. Es decir, se trata de un asocia­
do que está afiliado a la Asociación pero se 
muestra ajeno a todo lo relacionado con ella, 
dado que ni asiste a los locales de la Aso­
ciación ni participa de/en sus actividades. 
2. Inactivo: el que habiendo acudido a 
la Asociación, lo ha hecho con poca frecuen­
cia y con una participación baja en sus acti­
vidades. Se diferencia del Disociado en un 
mayor contacto con la Asociación, pero su 
bajo compromiso de asistencia y participa­
ción nos da idea de una pobre vinculación 
con la Asociación. 
3. Esporádico: Asociado que acude con 
escasa frecuencia a la Asociación, pero 
cuando lo hace su nivel de participación es 
alto. 
4. Pasivo: Es un asociado al cual se en­
cuentra con facilidad en los locales de la 
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Tabla 1.	 Tipología de asociados en función de la frecuencia de contacto con 
la asociación y del nivel de participación en las actividades de la misma 
Frecuencia 
de contacto 
Nivel de Participación 
Nula Baja Alta 
Nula Disociado (l)C2 (l)C3 
Baja (l)C4 Inactivo Esporádico 
Alta (l)C7 Pasivo Activo 
NOTA 1.	 Los niveles de las variables criterio para la realización de la tipología siguen la lógica siguiente: Va­
riable «Nivel de participación»: «Nula». No ha participado nunca en la Asociación; «Baja». Ha parti­
cipado pocas veces; «Alta». Ha participado bastantes o casi todas las veces. Variable «Frecuencia 
de Contacto»: «Nula». No ha asistido nunca a la Asociación; «Baja». Ha acudido hace más de un 
mes; «Alta». Ha asistido durante el último mes. 
NOTA 2. Existen cuatro celdas (C2, C3, C4 y C7) que no han recibido denominación alguna, ya que son pro­
ducto de una combinación inviable entre dos niveles, uno de los cuales invalida la posibilidad de 
ocurrencia del otro. Por ejemplo, resulta inviable no acudir nunca a la Asociación y mostrar algún 
tipo de participación, baja o alta, en las actividades de la Asociación (C2 y C3). 
Asociación (alta frecuencia de contacto), pe­ la Asociación realiza una alta participación
 
ro cuya participación es escasa; acude a la en sus actividades.
 
Asociación pero se compromete poco en las La distribución de asociados enfermos y
 
actividades. familiares respecto a las tipologías observa­

5. Activo: Este sería el tipo de asociado das queda recogida en el Gráfico 1. Entre 
de elección en toda Asociación, ya que mues­ las distintas tipologías de asociados, los 
tra el mayor índice de compromiso. Es aquél Inactivos se muestran mayoritariamente re­
que además de tener un alto contacto con presentados, y ello tanto en el caso de los 
Gráfico l. Distribución de enfermos y familiares en función de las tipologías de asociado 
ENFERMO 
Disociado Inactivo Pasivo Activo 
22%	 32% 17% 29% 
FAMILIAR 
Disociado	 Inactivo Pasivo 
28%	 43% 17% 
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enfermos (32,1 %) como de los familiares 
(42,6%). El segundo tipo de asociado más 
representado tiene características opuestas 
según se trate de un asociado enfermo o fa­
miliar. Así, mientras casi un tercio de los 
enfermos (28,6%) se distinguen como Ac­
tivos, casi otro tercio de los familiares 
(28,4%) aparecen como Disociados. 
Entre los enfermos, los disociados (22 %) 
Ylos Activos (28 %) son los que mayor ni­
vel de integración presentan; los primeros 
por tener mayores recursos adaptativos (ma­
yor empleo, mejor situación psiquiátrica y 
mayor apoyo familiar), de ahí, quizás, su 
menor vinculación a la Asociación; y los se­
gundos por mostrar actividad en la Asocia­
ción. Por su parte, los enfermos Inactivos 
(32 %) y Pasivos (16 %) son los que presen­
tan una mayor cronicidad en su enfermedad 
y una más baja integración familiar y socio­
laboral. A este respecto, cabría suponer que 
su peor situación podría relacionarse con 
una mayor desesperanza-indefensión apren­
dida (19), lo que podría estar incidiendo en 
su menor integración en la Asociación. 
Respecto a los familiares, se ha observa­
do que una mayor frecuentación de la Aso­
ciación (Pasivos -17 %- Y Activos 
-13 %-) es realizada por familiares más 
jóvenes y está relacionada con una menor 
cronicidad de la enfermedad y con un ma­
yor apoyo a sus familiares enfermos. Los 
familiares Disociados (28 %) e Inactivos 
(42 %) se caracterizarían por una mayor cro­
nicidad de sus familiares enfermos, por una 
menor integración familiar y una situación 
social más depauperada. De algún modo, 
cabría suponer que la cronicidad de la en­
fermedad ha deteriorado la respuesta fami­
liar ante el afrontamiento de la misma, quizá 
debido a que han perdido la esperanza. En­
tre estos últimos también tendría cabida la 
hipótesis del desamparo aprendido (19). 
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La Asociación como grupo de autoayuda 
Con el propósito de conocer si la Asocia­
ción ha permitido el disfrute de los benefi­
cios o funciones de todo grupo de 
autoayuda, se plantearon una serie de cues­
tiones, cuyos enunciados y respuestas de los 
asociados figuran en la Tabla 2. Asimismo, 
se han operacionalizado las respuestas de es­
tas cuestiones a fin de obtener una informa­
ción más global sobre las funciones de 
información, soporte emocional y capacidad 
de ayudar a otros miembros del grupo (Ta­
bla 3). 
Función de Información. El 68,8% de fa­
miliares y el 57,7%de enfermos se han visto 
altamente favorecidos por el grupo (Asocia­
ción) respecto a la adquisición de cierta in­
formación que les ha ayudado a conocer 
mejor y saber qué hacer ante una situación 
crítica de la enfermedad. Esta proporción 
se hace mayor (hasta el 81,4 % de los en­
fermos y 84, 1% de los familiares) cuando 
se considera cualquier nivel de acce­
so/aprendizaje de tales cuestiones. Estos da­
tos nos permiten hacer dos valoraciones: que 
la Asociación como grupo de autoayuda 
cumple con la función de Información, ya 
que la mayoría de los asociados (más de 
ocho de cada diez) han sido de algún modo 
favorecidos por la misma; y que, si bien no 
existen diferencias estadísticamente signifi­
cativas (Z= -1,41; p= .15), se aprecia una 
mayor incidencia de esta función entre los 
familiares. Es decir, la Asociación parece 
ayudar más a los familiares que a los enfer­
mos a conocer y saber cómo actuar respec­
to a la enfermedad mental crónica, o dicho 
de otro modo, los familiares aprovechan 
más este recurso de la Asociación para co­
nocer mejor la enfermedad y saber cómo 
afrontarla. 
En cualquier caso, el nivel de informa­
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ción asimilado por los asociados está rela­ ra el familiar, parece apuntarse cómo los 
cionado con el contacto y participación en casos con una baja cronicidad (corta evolu­
la Asociación, siendo los asociados más in­ ción de la enfermedad, con pocos ingresos 
tegrados (Activos) los que en mayor medi­ e instituciones psiquiátricas, enfermos cons­
da aprovechan y asumen la información. Por cientes de su enfermedad y con alto apoyo 
otra parte, en el caso de las variables de en­ familiar en el proceso terapéutico) son los 
fermedad, y tanto para el enfermo como pa- más receptivos a la información. 
Tabla 2.	 Experiencia de los asociados respecto a las funciones de apoyo del grupo de autoayuda. 
Contraste de razones (Prueba de Wilcoxon) entre grupos enfermo/familiar. 
Enfermo 
Información Soporte emocional Ayudar a otros 
Cuest. 1 Cuesto 2 Cuest. 3 Cuest. 4 Cuest. 5 Cuesto 6 
No 8,8% 10,8% 9,8% 15,7% 11,7% 11,8% 
Creo que no 20,5% 21,3% 16,4% 20,4% 20,1 % 27,4% 
Creo que sí 42,3% 40,3% 32,7% 29,6% 40,2% 33,0% 
Sí 28,4% 28,2% 41,1 % 34,3% 28,0% 27,8% 
BASE (215) (216) (214) (216) (214) (212) 
Familiar Cuest. 1 Cuest. 2 Cuest. 3 Cuest. 4 Cuest. 5 Cuesto 6 
No 11,1 % 7,9% 15,9% 12,2% 9,6% 10,2% 
Creo que no 13,8% 19,3% 18,0% 16,4% 17,1 % 17,7% 
Creo que sí 36,0% 45,5% 31,7% 34,4% 34,8% 44,6% 
Sí 39,2% 32,3% 34,4% 37,0% 38,5% 27,4% 
BASE (189) (189) (189) (189) (189) (186) 














*	 La prueba de razones de Wilcoxon muestra, para todas las cuestiones, la no existencia de diferencias 
significativas, evidenciándose que las valoraciones de enfermos y familiares son afines. 
Cuestión 
l.	 «Has llegado a comprender mejor lo que te pasa» / «Has llegado a comprender mejor lo que le pasa 
a tu familiar (el enfermo psíquico)>>. 
2.	 «Ahora sabes mejor qué hacer cuando te encuentras mal» / «Ahora sabes mejor qué hacer cuando tu 
familiar (el enfermo psíquico) se encuentra mal». 
3.	 «Ahora tienes más gente con quien hablar» / «Ahora tienes más gente con quien hablar sobre la enfer­
medad de tu familiar». 
4.	 «Has podido contar tus problemas». 
5.	 «Ahora te encuentras mejor por poder ayudar a otros». 
6.	 «Ahora haces más cosas útiles que antes». 
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Tabla 3.	 Asimilación y/o aprovechamiento de los asociados de las funciones básicas del grupo 
de autoayuda. 
Nivel de Informo.ción Soporte emocional Capacidad de Ayuda 
Asimilación Enfermo Familiar Enfermo Familiar Enfermo Familiar 
Bajo 18,6% 15,9% 15,4% 23,3% 20,8% 17,2% 
Medio 23,7% 15,3% 31,8% 15,9% 29,2% 20,4% 
Alto 57,7% 68,8% 52,8% 60,8% 50,0% 62,4% 
Base (215) (189) (214) (189) (212) (186) 
Wilcoxon Z= -1.41 p= ,15 z= -,28 p= ,77 z= -1,53 p= ,12 
*	 La prueba de razones de Wilcoxon muestra, para todas las cuestiones, la no existencia de diferencias 
significativa, evidenciándose que enfermos y familiares han asumido de forma afín las distintas funciones. 
Nota.	 Las diferentes funciones (información, soporte emocional, suministrar ayuda) han sido creadas a 
través de la suma de los ítems que hacían referencia a cada una de ellas (ver Tabla 2). Disponemos 
así de tres indicadores, uno por función, pudiendo cada uno de ellos adoptar 7 valores (desde 2 
a 8); los tres primeros (valores 2,3 Y4) se consideraron como «bajo nivel de asimilación», los valo­
res 5 y 6 como «medio» y los valores 7 y 8 como «alto». 
Función de Soporte Emocional. Los re­
sultados a este respecto penniten realizar las 
siguientes consideraciones: a) La Asocia­
ción no sólo contribuye a aumentar el tama­
ño de la red social de los asociados, sino que 
también permite encontrar un clima de apo­
yo y comprensión para comunicar a otros 
sus problemas. b) Si bien la Asociación pro­
porciona soporte emocional tanto a los en­
fermos como a los familiares, los enfermos 
amplían más su red social que los familia­
res (un 73,8% frente a un 66,1 %), mien­
tras que los familiares (71,4 %) comunican 
y expresan más sus problemas que los en­
fermos (63,9%) (Tabla 2). c) Se constata 
que la función de soporte emocional (Tabla 
3) ha tenido acogida, en mayor o menor me­
dida (nivel medio más alto), entre el 84,6% 
de los enfermos y el 76,7% de los familia­
res. Ambos porcentajes son altos y, de al­
gún modo, nos permiten considerar que la 
función de soporte emocional queda cu­
bierta. 
Al igual que sucede con la función de in­
formación, la posibilidad de encontrar y dis­
frutar de un mayor soporte emocional en el 
grupo está relacionado con la implicación 
en la Asociación, sobre todo en el caso de 
los familiares. De este modo, los familia­
res caracterizados por una alta asistencia y 
participación en la Asociación (Activos), así 
como por una baja cronicidad de la enfer­
medad de su familia, serían los más recep­
tivos a la función de soporte. Ahora bien, 
en el caso de los enfermos no se ha encon­
trado ninguna característica que permita dis­
criminar cuál es el grupo que en mayor 
medida haya podido disfrutar de dicha 
función. 
Función de Ayuda/Percepción de Utili­
dad. La posibilidad de sentirse útil y poder 
ayudar a otros ha sido experimentada en ma­
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yor o menor medida (nivel alto + medio) 
por ocho de cada diez enfermos (79,2 %) Y 
familiares (82,4%), lo cual permite consi­
derar que tal función queda cubierta por la 
Asociación. Asimismo, y al igual que su­
cede en las funciones anteriores, la mayor 
integración en la Asociación posibilita un 
mayor aprovechamiento de esta función. 
Por otro lado, las valoraciones de los fa­
miliares respecto al estado de sus enfermos 
permiten revalorizar el papel amortiguador 
del grupo de autoayuda (Asociación), dado 
que éste contribuye en mayor medida al me­
joramiento que al agravamiento de la enfer­
medad (Gráfico 2). Esto es así tanto que sólo 
un 2,3 % de los familiares refieren que el 
enfermo ha empeorado desde que entró en 
la Asociación, mientras que un 22,6% no 
ha percibido cambios, y un 47,4 % y un 
27,7% consideran que, respectivamente, ha 
mejorado algo o mucho. 
Participación en la Asociación 
de autoayuda y bienestar psicológico 
La Tabla 4 pretende analizar la relación 
que existe entre el nivel de bienestar/males­
tar psicológico de los asociados (enfermos 
y familiares) y diversos indicadores de par­
ticipación, implicación y valoración en la 
Asociación de Autoayuda. 
Se constatan importantes diferencias en el 
nivel de bienestar, tanto de los enfermos co­
mo de los familiares, en función de los di­
versos indicadores de participación en la 
Asociación de Autoayuda. En general, los 
asociados que acuden con más periodicidad 
a la misma, los que tienen una frecuencia 
más amplia de asistencia y los que más se 
implican en las actividades son los que ex­
perimentan un mayor bienestar. De forma 
más concreta, los enfermos que nunca han 
participado en las actividades de la Asocia­
ción son los que muestran mayores niveles 
de malestar. Por lo que respecta a los fami­
liares, aquellos miembros que llevan más 
años participando en la Asociación son los 
que manifiestan un mayor bienestar psico­
lógico. De forma complementaria, son los 
encuestados que acuden con menos frecuen­
cia a la Asociación los que experimentan un 
mayor malestar psicológico. 
Por otro lado, los encuestados que afir­
man haber recibido de la Asociación fun­
ciones de tipo informativo (para comprender 
la enfermedad y saber cómo actuar ante 
ella), de tipo emocional y de integración so­
cial (tener más gente con quien hablar, ayu­
dar a otros, hacer cosas útiles) y de tipo 
instrumental (ayuda para resolver problemas 
económicos), son los que poseen un nivel 
mayor de bienestar psicológico. Asimismo, 
se da un mayor malestar en aquellos que han 
percibido mayores dificultades en el grupo. 
En particular, muestran un mayor malestar 
los enfermos que se han sentido rechazados, 
aquellos que desean más atención indivi­
dual, quienes tienen la sensación de que son 
diferentes a los demás y aquellos que expe­
rimentaban miedo a volver a recordar la en­
fermedad. 
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Tabla 4.	 Bienestar psicológico (en enfermos y familiares) y participación en la Asociación Corre­
laciones de Pearson 
Variables de Participación 
- Ha participado alguna vez 
en la Asociación 
- Años de antigüedad en la 
participación 
- Periodicidad en la partici­
pación 
- Frecuencia de la partici­
pación 
- Implicación en las acti­
vidades 






.10 & -.01 
.12 * -.17 * 
.09 & -.04 
-.08 & -.08 
-.05 -.01 





-.11 * -.01 
-.07 .23 ** 
-.11 & .00 
.14 * .14 * 
.09 & .04 
.24 *** .01 
.11 & .07 
Enfermo Familiar 
-.09& -.03 
.04 .21 ** 
-.08 -.04 
.13 * .14 * 
.10 & .05 
.21 ** .06 
.15 * .13 * 
Valoración Global de la expe­
riencia en la Asociación 
Mejoría del enfermo desde que 
participa en la Asociación 
(juzgada por un familiar) 
Beneficios experimentados en 
la Asociación 
- Has llegado a comprender 
la enfermedad 
- Ahora sabes mejor qué ha­
.23 *** .17 * -.05 -.10& .18 ** .16 * 
cer ante la enfermedad 
- Ahora tienes más gente con 
.29 *** .20 ** -.27 *** -.06 .35 *** .16 * 
quien hablar 
- Has podido contar tus pro­
.23 *** .14 * -.06 -.11& .19 ** .14 * 
blemas 
- Ahora te encuentras mejor 
.09 & .21 ** -.02 -.13 * .07 .20 ** 
por poder ayudar a otros 
- Ahora haces más cosas úti­
.28 *** .20 ** -.23 *** -.10& .32 *** .18 ** 
les que antes 
- Te han ayudado a resolver 
.37 *** .24 *** -.14 * -.10 & .32 *** .22 ** 
problemas económicos .22 ** .07 -.04 -.07 .16 * .09 
Dificultades percibidas en 
la Asociación 
- No hay recursos para hacer 
actividades 
- El local de la Asociación 
es incómodo o pequeño 
- No quería que me recorda­
sen la posibilidad de volver 
a enfermar 
- Yo quería más atención in­
dividual 
- Me he sentido rechazado 
por los demás en la Aso­
ciación 
- Mis problemas son diferen­
tes a los de los demás 
- Los demás estaban mucho 
peor que yo 
.16 ** .11 & 
.16 ** .27 *** 
.07 -




.10 & -.00 
-.01 -.10 & 
.18 ** -





.11 * .23 ** 
-.07 -




& P < .10 * p < .0.5 ** p < .0.1 *** p < .0001 
Nota.	 Codificación de variables: ha participado alguna vez, I = sí, 2 = no. Periodicidad, I = todos los días, 7 = nunca. 
A mayor puntuación en los ítems de valoración de la Asociación (beneficios y dificultades percibidas), mayor acuerdo 
con la afirmación. Algunas de las cuestiones sólo se preguntaron a los enfermos, en estos casos aparece un guión en 
lugar de un valor numérico. 
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Conclusiones 
Si bien todos los encuestados son miem­
bros de las asociaciones, se ha encontrado 
una respuesta diferencial respecto al grado 
de implicación que muestran hacia las mis­
mas. Cabría esperar una respuesta de fre­
cuentación mucho mayor, pero el éxito de 
una Asociación no radica en su poder de ab­
sorber miembros sino en ofrecerles ~spues­
tas a sus necesidades y demandas. En 
nuestro caso, ofrecer desde la Asociación 
la posibilidad de encontrar un espacio que 
permita un mejor afrontamiento de la enfer­
medad. A este respecto, los resultados ob­
tenidos confirman el papel de la Asociación 
de familiares y enfermos crónicos como 
grupo de autoayuda, ya que responde a las 
motivaciones básicas que los sujetos con di­
cha problemática buscan cuando acuden a 
ella. Una considerable proporción, entre las 
3/5 y 3/4 partes de los asociados, han podi­
do disfrutar de los apoyos básicos de infor­
mación, soporte emocional y posibilidad de 
ayudar a otros compañeros; si bien todavía 
se puede encontrar otro no desdeñable gru­
po de asociados, en torno a un tercio, que 
no ha tenido experiencia de estos recursos. 
A este respecto, serían aquellos asociados 
menos vinculados a la Asociación (los Di­
sociados e Inactivos) los que se han visto 
menos favorecidos, confirmándose, de al­
gún modo, cómo una mayor participación 
trae consigo un mayor beneficio y disfrute 
de los recursos existentes. 
Asimismo, las valoraciones de los fami­
liares respecto al estado de sus enfermos 
permiten revalorizar el papel amortiguador 
del grupo de autoayuda (Asociación), dado 
que éste contribuye en mayor medida a la 
mejoría que al agravamiento de la enferme­
dad. Por otro lado, se evidencia una clara 
relación entre el bienestar psicológico y la 
participación en la Asociación, así como con 
el hecho de haber experimentado las funcio­
nes y/o beneficios referidos. Asimismo, se 
observaría un mayor malestar entre los en­
cuestados que han percibido mayores difi­
cultades en la Asociación o la han 
frecuentado menos. A este respecto, la par­
ticipación en grupos asociativos -de ayu­
da mutua- contribuye a mejorar, o en su 
caso estabilizar, la afectividad de sus usua­
rios. Y una última consideración: si bien los 
ambientes médicos no se ponen de acuerdo 
en cuanto a la utilidad e importancia de los 
grupos de autoayuda en el área de la salud 
(10), y aceptando que no constituyen la pa­
nacea capaz de llenar los huecos sanitarios, 
tampoco hay que considerarlos como un ele­
mento de importancia secundaria; es eviden­
te, dada su génesis, que ponen de manifiesto 
las debilidades del sistema y constituyen a 
la vez un desafío a la ortodoxia profesional 
de la salud, pero son también portadores de 
una nueva manera de comprender y afron­
tar las necesidades derivadas de la 
enfermedad 1• 
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